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Reseaux de soins, equipe 
mobile d’accompagnement 
et de soins palliatifs 

Quels apports pour le patient, les aidants 
et le medecin generaliste au domicile ? 


L ors de la prise en charge en soins palliatifs d’un patient, 
differentes questions se posent au medecin generaliste: 
que pense le malade? et les aidants? son conjoint? et 
comment etre optimal dans la prise en charge de ces 
personnes? 

Ce travail est une mise en commun de la reflexion sur leur pra- 
tique des medecins generalistes, des professionnels (medecins, 
paramedicaux, psychologues...) d'une equipe mobile d’accom- 
pagnement en soins de support et palliatifs, d'un reseau de soins 
regional et d’une equipe exergant dans un etablissement heber- 
geant des personnes agees dependantes. 

Analyse de la situation et possibility 
de prise en charge 

La relation que les patients et leur entourage ont avec le mede- 
cin generaliste, ainsi qu’avec tous les autres soignants interve- 
nant au domicile, n’est pas de meme nature qu’avec les autres 
soignants, selon les differents moments de la maladie. Le malade 
est chez lui, dans ses reperes, et est moins angoisse qu’a I’hopi- 
tal lors des examens et consultations. Face a lui, le medecin trai- 
tant et les soignants du domicile sont « sans filet », car non prote- 


Ce qui est nouveau 


La diffusion des soins palliatifs a I’ensemble du champ 
d’intervention de la medecine (institutions privees, maisons de 
retraite EHPAD, maisons d’accueil pour les personnes 
polyhandicapees, domicile...), et en dehors de la cancerologie. 

La place des soins palliatifs bien en amont de la seule phase 
terminate (soins de support, comprehensive care . . .). 

Les reseaux de soutien et de formation des soignants du 
domicile, notamment au moyen des sites Internet. ... 


* Medecin responsable de I’equipe mobile d'accompagnement en soins 
de support et palliatifs, CHU, 49933 Angers Cedex 9. 

** Medecin coordonnateur d’un centre de soins de suite et de reeducation, 
Centre mutualiste de soins de suite et de reeducation Saint-Claude Village 
Sante Angers Loire 49800 Trelaze. 

*** Medecin generaliste, 49000 Angers. 

**** Medecin et psychologue du reseau saumurois de soins palliatifs 
et equipe mobile, 49700 Doue-la-Fontaine. 

***** Medecin coordonnateur, aides-soignantes et coordinatrice de vie sociale, 
EHPAD Les Plaines, 49800 Trelaze. 

PhHubault@chu-angers.fr ; bernard.chataigner@soinsdesuite-stclaude.fr ; 

vincentdiquero@wanadoo.fr ; s.emsp@recollets.asso.idhl.fr ; 

accueil.residencelesplaines@orange.fr 
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Comment aider le patient, 
sa famille, ses 
accompagnants, ses 
soignants, chacun a sa 
juste place, ni plus ni 
moins, dans une ecoute et 
une entraide reciproques? 

« Prendre soin est 
solidarity humaine au-dela 
du seul soigner ». 
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SOINS PALLIATIFS RESEAUX DE SOINS, EQUIPE MOBILE D’ACCOMPAGNEMENT ET DE SOINS PALLIATIFS 


►► 


ges par les murs d’un etablissement, par une equipe sans cesse 
presente, des outils et therapeutiques adequats, par le savoir 
aussi (ce n’est pas lui qui decide des suites therapeutiques a 
venir, quand il les connaTt !). Le dialogue qu’engagent le patient et 
la famille est plus direct, car les protagonistes se connaissent 
souvent depuis longtemps et le medecin generaliste n’a pas, 
dans la representation du patient, I’aura du specialiste. Progres- 
sivement, dans le cheminement, le medecin traitant peut cepen- 
dant se sentir seul. Mais plutot que de laisser la main, il peut cher- 
cher de I’aide, des reperes, un etayage, sous forme de conseils, 
compagnonnage, ou formation, qu’il trouve aupres des equipes 
mobiles et des reseaux. . . 

Dans ce contexte, des soignants et des membres de la societe 
civile de la region Pays de la Loire ont souhaite comprendre ce 
que les acteurs de la sante souhaitent reellement vis-a-vis de 
leurs malades en fin de vie. Lors de deux enquetes locales reali- 
sees en 1988 et 2007, les soignants interroges, quels que soient 
leur profession ou leur lieu d’exercice (domicile, institutions pri- 
vees, hopitaux locaux, CHU. . .), ont souhaite soigner les malades 
eux-memes jusqu’au bout de leur vie, et pour cela ont signale 
avoir besoin d’aide et de formation. 

Pour repondre a ce challenge, I’Adespa (Association de deve- 
loppement et d'etude des soins palliatifs) a ete creee en 1990; 
elle regroupe des professionnels de la sante, des benevoles 
d’accompagnement et des representants de la societe civile. 

De longues reflexions partagees ont abouti a la mise en place 
d’un reseau informel, benevole, d’aide aux aidants. Initialement 
tres medicalisee, I’Adespa donne de la place aux autres dimen- 
sions du « prendre soin » et coordonne aujourd’hui principale- 
ment les activites des accompagnants benevoles. 

Plus recemment, la grande diffusion de I’esprit des soins pallia- 
tifs et des structures d’accueil a motive la creation d’un second 
reseau complementaire, centre sur les soignants, la Coordination 


Ce qui est nouveau (suite) 


•••La creation de conventions d’aide entre les soignants du 
domicile et des structures de soutien, du type equipes mobiles, 
SSIAD ou HAD (avec une complementarite qui maintient et respecte 
le role de chacun). 

L’augmentation de la complexite des regies de prescription des 
antalgiques de niveau 3. 

Certaines particularites frangaises risquent de limiter I’acces au 
traitement de la douleur, surtout en dehors de la cancerologie. 

La reconnaissance du droit a I’information et au consentement 
aux soins autorise les malades a refuser certains soins et a rester 
vivre a leur domicile. 


de I’accompagnement en soins palliatifs (CASSPa 49, site Inter- 
net heberge par le site Planet Sante )7 

Les thematiques qui animent cette association s’adressent 
principalement aux questions des besoins des mourants, des 
personnes en soins palliatifs, et de la notion des soins de support. 

Cette diffusion de « I’esprit des soins palliatifs », bien au-dela de 
la seule phase terminale, etait deja pronee par Maurice Abiven 
des le debut des annees 1 990. 2 

Ce developpement, initialement tres « hospitalier », doit s’eten- 
dre partout ou les malades le souhaitent, notamment au domi- 
cile, et dans les institutions eloignees des grand centres. Cela va 
dans le sens d’une equite vis-a-vis de I’acces aux soins palliatifs 
et aux soins de support partout et pourtous, dans le souci d’une 
veritable democratic sanitaire. 

Le mode de fonctionnement est principalement axe sur la 
notion d’aide et de complementarite dans le respect du role et de 
la fonction de chacun. Cette maturation thematique et fonction- 
nelle a ete a I’origine de la creation des equipes mobiles, des 
reseaux et de I’hospitalisation a domicile (HAD) de la region. Par 
exemple, I’HAD n'intervient qu’en supplement des soignants 
habituels, a leur demande, sans prendre leur place, ce qui per- 
met aux malades d’etre toujours suivis par les soignants qu’ils 
ont choisis eux-memes. Ces principes s’etendent aux forma- 
tions qui s’adressent non seulement aux medecins mais egale- 
ment aux soignants paramedicaux, ce qui est justifie par leur role 
de proximite au quotidien, et leur importance dans revaluation 
des difficultes et de I’effet des actions menees. 

Ce retour d’information est indispensable pour que le medecin 
puisse adapter la prise en charge qu’il assure et dirige. II est done 
necessaire d’elaborer des formations specifiques vis-a-vis des 
differentes problematiques rencontrees (physiques, psycho- 
logiques, culturelles, sociofamiliales), de leurs analyses, qui ne 
peuvent etre que multiprofessionnelles. 

II est done important d’ajouter une formation, une reflexion 
autour de la notion de travail et de lien interdisciplinaire. Ce der- 
nier apprentissage est a la base de la dynamique pedagogique 
des formations et des diplomes interuniversitaires de soins pallia- 
tifs qui se realisent sur un mode participatif et accueillent, ensem- 
ble, toutes les professions du secteur sanitaire et social. Ce sou- 
tien, cet accompagnement, certaines de ces formations 
s’adressent a tous ceux qui entourent les malades, qu'il s’agisse 
de la famille, des soignants ou de membres de la societe civile. 
Cette dynamique permet souvent d’eviter le recours aux « hospi- 
talisations palliatives » non souhaitees. 

Accompagnement des accompagnants 
et des professionnels au domicile 

Un exemple regional 

Un reseau de sante en soins palliatifs dans le Saumurois 

Le reseau de sante en soins palliatifs du Saumurois s’inscrit 
autour de la question du retour au domicile en fin de vie. Toute- 
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Entretien entre le patient 
et une equipe de soins palliatifs 


D ans les suites d’une consultation 
medicale hospitaliere, M. J. apprend 
qu’il souffre d’une sclerose laterale 
amyotrophique a un stade avance. II a 
compris qu’il ne peut pas guerir. 

II en discute avec son medecin traitant et 
evoque avec lui les soins palliatifs et souhaite 
rencontrer notre equipe mobile 
d’accompagnement en soins de support 
et palliatifs afin de connaitre les aides qui 
pourraient lui etre proposees. 

II s’ensuit une premiere rencontre entre 
M. et Mme J., le medecin traitant et des 
membres de notre equipe. Puis une 
deuxieme rencontre, quelques jours apres, 
pour expliquer les demandes usuelles des 
malades ou de leurs families, au domicile. 
L’entretien est partiellement rapporte 
ci-dessous. 

Que souhaitez-vous pour I’avenir? 

M. J. repond : «Je souhaite rester chez moi, 
jusqu’au dernier soupir, quitte a ce qu’il y ait 
quelques hospitalisations ponctuelles. » 

De quoi avez-vous besoin ? M. J. repond : 

« Bien sur des soins, aides a la toilette. . . 
mais, aussi, de soutien psychologique. . . 
autour de ce que je ressens. . . J’ai le moral 
en berne a cause de ce que je ne peux plus 
faire. . . Je ressens le besoin d’etre seul et je 
crains la solitude. . . Mais j’ai aussi besoin 
d’aide pour mon entourage, pour ma femme 
quand elle est a 15” par exemple a cause 
d’evenements familiaux ou amicaux 
importants (fiangailles), durant lesquels je ne 
pourrai pas tenir le coup, alors que je sens 


que ma femme a besoin d’y ailer. » 

Mme J. intervient : « Notre demande est 
sans doute trop grande, il faudrait un 
personnel specifique, une presence, un 
soutien, on se sent tres seuls, je suis 
24 h/24 h en face de mon probleme, je suis 
completement isolee, c’est tres lourd, je suis 
saturee, personne ne peut rien faire. . . II 
faudrait alleger ma charge, faire les courses, 
m ’aider ; je ne peux plus alter a la poste ; 
que quelqu’un propose de le sortir en 
promenade. Je voudrais voir ma fille mais 
pas le laisser seul. » 

Vous vous sentez seule, vous ne voyez 
personne ? Mme J. repond : « II faudrait 
changer la societe ; que les gens ne vous 
disent plus : “II yen a assez de vous 
entendre dire que cela ne va pas” ; j’ai une 
amie celibataire qui me dit : “Tu m’appelles 
quand tu veux”. . . je I’ai appelee quatre fois, 
a chaque fois elle ne pouvait pas, je ne 
t’appeiterai plus jamais. . . Cela rappelle la 
chanson de Benabar “Quand tu as besoin, 
appelle-moi, mais je ne prends pas I’avion, 
j’ai le mat de I’air, je ne conduis pas. . . 
Finalementne m’appelle pas !”». Elle 
ajoute : « Notre entourage n’accepte pas de 
nous voir comme cela et nous reproche de 
ne pas avoir “integre le rythme" ». 

M. J. ajoute : «Au telephone, quand on dit 
que cela va mal, on vous repond : “Ah, tu as 
la voix d’un jeune homme ; il faudrait que 
vous fassiez ceci, cela. . . ” Les gens ne vous 
croient pas, ils disent que vous en rajoutez. . . 
Inconsciemment, il peut alors se creer une 


regrettable Incomprehension entre le malade 
et son entourage. . . Cela cree un cercle de 
resonance d’un tam-tam destructeur. » 

Mme J. reprend : « Maintenant, si vous me 
demandez comment je vais, je ne reponds 
plus ... » 

C’est une souffrance importante ? : * Oul ». 
Majeure ? « Oui ». 

Vous en avez parle avec votre medecin 
traitant ? « Non - que voulez-vous qu’il 
fasse ? » 

L’entretien se termine sur I’accord partage 
entre les epoux qu’il taut prendre soin du 
patient comme de ses accompagnants, 
1‘importance que I’epouse aille aux fiangailles 
et sur des propositions, pendant son 
absence, de soutien au domicile par des 
equipes relais (reseau, HAD...) ou une 
hospitalisation de repit de proximite ou pres 
du lieu des festivites familiales. 

Cette situation demontre la solitude que 
peuvent ressentir les aidants, d’autant plus 
intense qu'ils ne se sentent pas autorises a en 
parler. Cette spirale de I’isolement mene a 
I’epuisement familial, pourvoyeur frequent 
d ’ hosp italisations en fin de vie « par obligation » ! 
Elle montre aussi les limites de I’intervention 
« isolee » du medecin traitant. Celui-ci ne 
decele pas forcement toutes les facettes du 
probleme (meme et parfois surtout quand il 
connait [trop] bien la famille). Le patient et sa 
famille ne se sentent pas forcement autorises 
a « tout » lui faire porter (comme dans 
I’exemple ci-dessus). D’ou I’interet 
d’intervenants exterieurs comme les reseaux, 
une equipe mobile de soins palliatifs. . . 

Cette attention et cette aide aux aidants sont 
egalement une mission et un role majeur des 
associations de benevoles accompagnants. 


fois, ce retour n’est pas un retour pour mourir chez soi mais bien 
un retour pour vivre et etre chez soi, souvent pour se retrouver. 

Pour qui ? « Les reseaux de sante de soins palliatifs s ’adressent 
a toute personne, quel que soit son age, atteinte d’une maladie 
grave evolutive ou mettant en jeu le pronostic vital, en phase 
avancee ou terminale, ainsi qu’a sa famille et ses proches ». 3 

Objectifs et enjeux : « Permettre a la personne en situation pal- 
liative de beneficier de soins de qualite, en particulier pour soula- 


ger la douleur physique et psychique, sur le lieu de vie de son 
choix », 3 mais aussi et surtout « privilegier la prise en charge de 
proximite et la continuite des soins ». 4 

Coordinateur et mediateur; le reseau articule et soutient le tra- 
vail pluridisciplinaire et interdisciplinaire. C’est ce que I’on 
nomme « fonction d’appui » : intervention au sein de I’institution 
accueillante pour evaluer et coordonner le retour a domicile et/ou 
intervention au lieu de vie du patient, pour evaluer la situation 
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Maltraitance dans le cadre 
des soins palliatifs 


Analyse d’une equipe au sein 
de I’EHPAD des Plaines a Trelaze 

Les soins palliatifs sont, par definition, 
antinomiques de maltraitance: ils sont une 
reponse aux besoins et desirs de la personne, 
apres une information loyale, claire et appropriee 
(art. 35 du code de deontologie) et la recherche 
de son consentement (art. 36). La personne est 
« sujet » avant d’etre gravement malade ou en 
fin de vie. C’est I’empathie et les principes 
ethiques de dignite, de solidarite, d’equite et 
d'autonomie qui guident la prise en charge. 7 
Des soins devraient etre adaptes pour chaque 
personne puisqu’ils sont, en fait, la redecouverte 
du soin relationnel ou du prendre soin. 

Pourtant, la maltraitance existe dans les soins 
palliatifs. En particulier, autour de situations de 
« souffrance reciproque » : si ie soigne est 
maltraite, le soignant et/ou I’aidant naturel sont 
aussi en souffrance. Comment y remedier? 


Notre equipe en EHPAD a considere, partant de 
ce constat et en s’appuyant sur deux notions 
(1 . la personne avec ses besoins, ses desirs, son 
histoire de vie, son environnement sociofamilial ; 
2. le domicile, le foyer, I’atre, le lieu de vie) que 
les soins devaient etre adaptes a chaque 
personne hebergee. Ainsi est ne le projet 
d’etablissement: prendre soin de la personne 
agee et faire en sorte que chacun, resident ou 
aidant, prenne plaisir a vivre ou a travailler dans 
I’institution et qu’ainsi nous puissions voir 
disparaitre la maltraitance. «[...] Soigner, c’est 
aussi devisager, parler, reconnattre - par le 
regard et la parole - la souverainete intacte de 
ceux qui out tout perdu ». 8 
Le directeur, la psychologue, la dieteticienne, 
les agents administratifs, de restauration, 
d’animation, de lingerie, de cuisine et les 
soignants (medecin inclus bien sur) ont tous 
participe a I’elaboration du projet, a sa mise en 
ceuvre et a la formation pour chercher a 


repondre aux besoins elementaires, 
psychologiques, sociofamiliaux et spirituels 
de la personne. 

Le respect, I’ecoute, la liberte de choix, le 
maintien de I’autonomie, I’ethique, les families 
comme partenaires sont les elements essentiels 
permettant de definir un projet de prendre soin 
adapte a la personne soignee. 

Mise en application: tatonnements, 
essais, doutes, mais toujours en 
progression 

Aujourd’hui, la notion du choix avec la loi sur 
I’information du 4 mars 2002 5 permet une remise 
en cause de la notion du temps: 

- temps pour entrer en relation ; « c’est une vie 
tout entiere qui se trouve emprisonnee dans une 
chambre et non un corps malade » ; 9 

- temps pour aider a verbaliser; une aide- 
soignante en unite pour personnes agees 
desorientees (UPAD ) : « Jacqueline est assise la 
tete baissee, ronchonne: “C’estamoi, partezf’Je 
m’approche, je cherche son regard, m’accroupis, 
pose ma main sur son bras. Elle reste hermetique. 
Je chantonne une comptine: “1, 2, 3,j’irai dans 
les bois...” Elle releve la tete: “4, 5, 6" c’est elle 
qui finit la phrase, avec un large sourire. Qa y est, 
nous sommes ensemble. » 


Clinique et coordonner les interventions. Les liens etroits entre le 
reseau de soins palliatifs et I’equipe mobile en soins palliatifs per- 
mettent une mutualisation logistique et humaine. 

Constats de la pratique avec les accompagnants liberaux du domicile 

Les medecins traitants sont des soignants. Les medecins 
generalistes, confrontes en moyenne a trois prises en charge pal- 
liatives par an au domicile, ne sont pas toujours a I’aise avec une 
demarche palliative. Ce malaise est legitime, mais entraTne par- 
fois un frein a I’investissement dans cette demarche. Le medecin 
est un soignant, comment vit-il des soins qui abordent le mourir? 
Comment rester le pivot du soin et des decisions therapeu- 
tiques? Est-ceque cette place est vivable, seul? 

Malgre un emploi du temps charge, comment les medecins 
generalistes peuvent-ils etre disponibles? Sur qui peut compter 
le medecin traitant dans la gestion de certaines therapeutiques 
specifiques (morphiniques, midazolam)? Quels soutiens dans le 
cadre de prises de decision complexes: gestes techniques, 
rehospitalisations, loi dite Leonetti ? 


Les accompagnants infirmiers, aides-soignants et les aides 
a domicile. La mediation avec le medecin traitant est souvent un 
point capital : evaluer, transmettre, remonter des informations, 
des questions a propos des soins. La mise en place d'un dossier 
de transmissions au domicile peut-il aider a une coordination et 
une collaboration interdisciplinaire? Est-ce que le savoir tech- 
nique et la bonne volonte suffisent a depasser certaines rencon- 
tres limites, voire extremes ? Certaines difficultes ne se resolvent- 
elles pas dans la parole? 

Evoquer la problematique de la douleur est capital. Une coordi- 
nation au domicile ne pourrait-elle pas soulager le sentiment de 
solitude? Ou trouver des moments d’etayage a une pratique de 
soins qui n’est pas sans consequences? Les aides-soignants et 
aides a domicile assurent les soins non medicalises, cela repre- 
sente la quotite de temps la plus importante au domicile. Ainsi la 
motivation et I’aspect volontaire soutiennent souvent une 
demande de participation aux decisions au sujet du patient. Un 
manque de sens dans certains actes ? Peut-on essayer de pren- 
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- temps pour laisser le choix ; « Pierre est arrive 
depuis peu. II exprime ciairement son sentiment 
d’abandon, d’enfermement. II vient me voir en 
me demandant s ’ll pourrait voir le directeur pour 
lul dire qu’il ne veut pas rester ici. On est 
dimanche. Je lul promets de I’accompagner au 
secretariat, lundi. Le lendemain, le directeur 
vient nous rendre visite a I’etage, je vais vers 
Pierre, un peu a I’ecart, et lui dis que le directeur 
est la, qu’il peut lul parler s’il le desire. II me 
repond: “Non, pas malntenant, je vals attendre, 
je vals juste lul dire bonjour!" » 

- temps pour se mouvoir (respect du rythme) ; 

« mardi 7 h:j’arrive. Le silence regne, je prepare 
mes chariots de soins. Je frappe a la porte de 
Gisele, j’entends: “Entrez” J’entrouvre la porte, 
me presente, m’approche du lit, dis: “Bonjour, 
Gisele vous n’avez pas I’air tres reveillee!”- 
Non “Vous voulez que je revienne plus tard ?”- 
“Oui, si ga ne vous derange pas’’; “Pas du tout, 
je reviendrai plus tard. ” » 

- temps pour etablir un climat de confiance ; 

« Paulette arpente le couloir, le dos courbe, la 
tete baissee, le visage crispe. Son fils souffre 
d’une grave maladie, sa sosur est decedee. Je 
I’arrete, cherche son regard, lui demande 
comment elle va. Elle me repond de fagon 
incoherente, je lui propose de I’accompagner 


dans sa chambre. En arrivant, elle me dit: “C'est 
le fourbi" etfectivement, elle a toutsorti de son 
armoire. “Vous etes inquiete, Paulette ?” “Oui, 
comment voulez -vous que je sois avec Marc 
[son fils] ?" Je lui dis : “C’est tres dur, pour une 
maman. . . je suis la’’ “Nous restons assises sur 
le lit, les mains dans les mains, tranquilles. Deux 
jours plus tard, Paulette semble tres tendue, je 
lui demande si elle veut voir son medecin. Elle 
me repond: “C’est pas trop tot’’ Je transmets sa 
demande a I ' infirm ie re. » 

- temps pour comprendre le « refus » ; 
pourquoi? que veut-il nous dire? sommes-nous 
passes a cote de quelque chose; « Simone, 
quand vous criez “S... e! Vous n’etes qu’une 

s. . . eP’je lis dans votre regard la colere et une 
grande angoisse. Simone, quand vous me dites: 
“Je vous considere com me ma fille’’je lis dans 
votre regard la quietude et une grande 
tendresse. » 

- temps aussi pour I’erreur a notre corps 
defendant, I’agacement; « /’atmosphere est 
bruyante ce soir en salle a manger. 
J’accompagne Gabrielle au W.C. Elle commence 
a faire pi pi a cote des W.C. Elle glisse. Je I’assois 
rapidement sur les W.C. Elle m’agrippe les deux 
mains fortement, je ne peux me degager. 
J’attends qu’elle se calme et ensuite je I’aide au 


deshabillage. Gabrielie est restee contractee, le 
regard furieux, jusqu’au coucher. » 

Un medecin : « En 2000, j’aidais un proche age 
desoriente a descendre un escalier quand il m’a 
gifle. Je n'en ai compris le pourquoi qu’en 2008, 
suite a la formation sur l’humanitude:je ne lui 
laissais pas I’autonomie pleine et entiere, je 
faisais a sa place. » 

[.’interpellation sur nos pratiques est I’un de nos 
moyens d’avancer. Ce que nous commengons a 
pratiquer. Aujourd’hui, nous allons a la rencontre 
du resident et nous lui proposons le soin dont il a 
besoin, en sollicitant son aide, en le faisant 
participer et, enfin, en le remerciant pour ce 
moment passe ensemble. Cela necessite du 
temps mais c’est un temps de plaisir et chacun 
s’y retrouve. 

« La maltraitance par inadvertance est la plus 
courante. Exercee sans le vouloir, elle est le 
signe d’un epuisement de /’aidant et d’un 
manque de formation ». 10 C’est un risque qui 
guette chacun d’entre nous, car nous sommes 
des hommes toujours plus preoccupes par soi 
que par I’autre. Une demarche d’humilite est 
necessaire pour pouvoir combattre la 
maltraitance et arriver a passer du « to cure » au 
« to care », autrement dit du soin a 
I’accompagnement. 


dre du temps pour ne pas en perdre? Est-il possible d’accueillir 
un patient apres le deces d’un autre? 

Bienveillance specifique aupres des accompagnants 

Le reseau de sante en soins palliatifs ne constitue pas une 
structure mais la coordination d’un maillage souple qui permet 
une adaptation et une reactivite. Les liens developpes avec les 
partenaires de sante sont primordiaux : une unite de soins pallia- 
tifs, un service ayant des lits dedies en soins palliatifs, une equipe 
mobile en soins palliatifs, sans oublier les partenaires sociaux. 
Ces liens permettent des transitions, des temps de repit pour le 
sujet et/ou son entourage, ou evitent les urgences d’un centre 
hospitaller par exemple. . . 

L’accompagnement indirect des accompagnants se fait a 
I’aide du reseau qui, par ses contacts telephoniques reguliers et 
par ses visites, permet une reassurance des equipes liberates. 
Les intervenants liberaux doivent agir en toute quietude et pou- 
voir quitter le domicile sereinement, sans trop de culpabilite ni de 
sentiment d’abandon a I'encontre du soigne. Savoir I’entourage 


en contact avec un psychologue du reseau permet de vivre de 
fagon plus aisee la question de la responsabilite partagee au 
sujet des aleas de la prise en soins. Par ailleurs, les temps de for- 
mation de deux heures sont tres apprecies. C’est I’occasion de 
croiser des situations concretes avec des themes precis, comme 
la notion de faim et de soif en phase palliative et terminate. C’est 
une rencontre entre acteurs d’institutions et acteurs du domicile. 
Une fois par trimestre, I’equipe mobile organise un espace de 
reflexion ethique anime par une ethicienne. C’est une demarche 
d’ethique Clinique qui reunit plusieurs institutions: hospitaliere, 
sanitaire et medicosociale. 

Les rencontres conviviales entre collegues, entre intervenants a 
propos des pratiques palliatives du territoire sont aussi primor- 
diales ; ce sont des moments privilegies pour creer du lien, faire 
connaissance, c’est une dynamique vitale face aux effets de rup- 
tures et d'isolement du mourir. 

L’accompagnement direct des accompagnants est depen- 
dant des sentiments d’impuissance reconnus comme legitimes 
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►► 


dans la fonction de soignant. Les infirmieres du reseau ou de 
I’equipe mobile offrent une disponibilite sous la forme de conseils 
a propos de techniques ou de protocoles. C’est un compagnon- 
nage clinique au sujet de la gestion d’une pompe, d’une evalua- 
tion de la douleur par exemple. Le medecin de I’equipe mobile 
est disponible pour ses collegues. Les acteurs du domicile, au 
moment de phases critiques, peuvent interpeller le reseau pour 
I’organisation d’un temps de coordination au domicile du patient, 
au cabinet du medecin ou dans leurs locaux. 

De fagon plus specifique, les psychologues du reseau et de 
I’equipe mobile peuvent ecouter un groupe d’intervenants d’un 
SSIAD (Service de soins infirmiers a domicile) ou d’une ADMR 
(Association du service a domicile en milieu rural). Des entretiens, 
en individuel, peuvent soutenir un passage difficile plus intime. 
Apres un deces qui est venu clore un accompagnement long ou 
particulier, un temps d’echange est souvent propose pour ins- 


POUR LA PRATIQUE 

►► L’intervention « isolee » du medecin traitant trouve 
rapidement ses limites; d’ou I’interet d’intervenants exterieurs 
comme les equipes mobiles et les reseaux de soins palliatifs. 

» Le retour et le maintien a domicile en fin de vie sont fondes 
sur la coordination et la mediation du reseau de sante en 
soins palliatifs, avec le reseau des institutions et des 
intervenants liberaux. 

» Le reseau de sante en soins palliatifs n’est pas une 
structure mais la coordination d’un maillage souple qui permet 
une adaptation et une reactivite. 

►► Les temps de formation aux pratiques palliatives sont des 
moments privileges pour creer du lien, faire connaissance 
(dynamique vitale face aux effets de ruptures et d'isolement 
du mourir). 

►► Le groupe de parole ou I’analyse de la pratique est une 
necessity du projet de soin. 

►► Travailler le projet de vie, le mettre en oeuvre, se former, 
tout en faisant equipe, interpeller les autres, faire et prendre 
plaisir a la rencontre sont des moyens pour lutter contre la 
maltraitance. 

►► Une demarche « d’humilite » est necessaire pour combattre 
la maltraitance et arriver a passer du « to cure » au 
« to care », autrement dit du soin a I’accompagnement. 


crire dans I’histoire d'un service, des uns et des autres, un 
accompagnement dont chacun doit pouvoir se separer. C’est 
aussi donner une place vivable a un autre patient. Tous les mois 
un groupe de parole pour les soignants des institutions et du 
domicile est propose dans les locaux du reseau. 

Un pari et une necessity du projet de vie 

Nous ne pouvons faire I’economie de ce a quoi nous confronte 
le sujet qui va mourir. C’est le pari du reseau et de I’equipe mobile : 
aider les accompagnants dans cette rencontre particuliere, par- 
semee de surprises, de souffrance, de defaillances legitimes, 
d’evitement, dejoie... La charge emotionnelle influe sur I’environ- 
nement psychologique du soin. Cette charge psychique est d’au- 
tant plus lourde qu’elle s’immisce dans le contexte du travail a 
domicile qui n’offre pas la « securite » du toit de I’institution. 

Les rencontres informelles lors des pauses sont necessaires et 
soutiennent la coherence d’une equipe. Echanger avec les col- 
legues est important, mais, une fois par mois, elaborer en groupe 
I’analyse de la pratique, dont le but pourrait se resumer a I’ame- 
lioration de la relation soignant- soigne, est primordial. Ce groupe 
est reuni pour prendre en compte une souffrance legitime et aider 
a la regulation des dynamiques internes ; la parole de chacun est 
importante et peut circuler. La participation a ce type de groupe 
repose plus sur un engagement que sur une liberte de presence. 
Le groupe de parole ou I’analyse de la pratique est une necessity 
du projet de soins. Et cela concerne tous les soignants, mede- 
cins et paramedicaux. 

Au-dela d’un exemple regional: ce que peut apporter 
un reseau de soins 

Pour autant, medecins et soignants, qu’ils soient du domicile ou 
a I’hopital, y compris au sein des reseaux et des equipes mobiles, 
aussi consciencieux et competents soient-ils, ne peuvent pas 
tout. Mais sous pretexte de bien faire, et sans s’en rendre 
compte, ils peuvent s’approprier la fin de vie du malade tel un 
objet de soins. La medecine, face a la proclamation d’une obliga- 
tion d'analgesie, voire a celle d’une mort sans cesse repoussee 
dans ses limites, restera toujours impuissante devant I’evidence 
et la certitude de la fin de vie. L’illusion qu’elle entraTne dans une 
societe de spectacle et de consommation qui vend du reve est a 
la hauteur des espoirs qu’elle suscite et renforce la solitude, la 
souffrance, voire la violence de cette fin. Penser que traiter la dou- 
leur suffit a calmer la souffrance, c’est aboutir ainsi au paradoxe 
de traiter medicalement toujours plus la fin de vie, plutot que de 
vivre au mieux possible la fin de son existence. 

Aux cotes de tous ces acteurs necessaires que sont medecins 
et soignants, competents mais aussi de bonne foi, la societe doit 
reprendre ses droits et sa presence en tant que temoin de ce qui 
fait I’homme dans sa normalite et I’acceptation de celle-ci (naTtre, 
vivre, puis mourir) : redonner sa place a la famille, physiquement 
aupres du patient et dans les decisions avec lui, y compris dans 
les lieux de soins ; soutenir le patient et son entourage par une 
presence humaine desinteressee, sans autre objectif que celui 
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d’etre la, c'est le role des accompagnants benevoles. Legiferer 
pour continuer de definir la place de chacun, autrement dit ses 
droits et ses devoirs, comme les lois du 4 mars 2002 et Leonetti 
le font. 5 ' 8 C’est ainsi que les medecins et les soignants peuvent 
progressivement trouver leur juste place, celle du savoir, de la 
maTtrise des techniques et de I’information, a condition de les 
mettre reellement au service du malade aide de ses proches, a 
I’ecoute de ses desirs de vie jusqu’a sa mort. A travers cet 
accompagnement multiple et partage, on substitue une bien- 
traitance souhaitable a une maltraitance possible. 

Conclusion 

A travers ce travail, le besoin se fait ressentir de revenir au 
patient, dont la maladie evolue progressivement vers une non- 
guerison. II est le seul a vivre dans son corps et a sa maniere ce 
qui lui arrive, a I’exprimer dans un cheminement parfois chao- 
tique et changeant. II devient alors sensible aux dires et aux avis 
des uns et des autres, et emet ainsi doute et ambivalence dans 
ses souhaits, desirs et choix. Comment aider le patient, sa 
famille, ses accompagnants, ses soignants, chacun a sa juste 
place, ni plus ni moins, dans une ecoute et une entraide reci- 
proques ? « Prendre soin est solidarity humaine au-dela du seul 
soigner».' n 

Chercher toujours et sans cesse a se rencontrer au point 
meme de provoquer la rencontre, quitte a bouleverser les habi- 
tudes, pour se parler et s’ecouter, entre medecins, au sein de 
I’equipe y compris avec les benevoles, avec la famille et I'entou- 
rage, autour du patient. Bret, imaginer d’autres possibles, y com- 
pris dans I ’interpellation des politiques : que veut-on pour les 
malades en fin de vie? quelle place fait-on aux mourants? quelle 
organisation peut faciliter une plus grande fluidite et permettre un 
meilleur partage des moyens sur tous les lieux de vie ? 


C’est sans doute la que le mot « accompagnement » prend 
tout son sens, comme moyen d’une bien-traitance dans I’aide a 
vivre sa mort. • 


Les auteurs n’ont pas transmis de declaration de conflit d’interets concernant les donnees 
publiees dans cet article. 


summary Care networks, mobile palliative and supportive team 
Which benefits for patients, natural caregivers and general 
practitioners in patient homes? 

Civil society at large and all caregivers, whether at home or within institutions, are involved in 
palliative care. However, procedures may vary considerably, excluding a single approach. So as 
to best adapt their responses, the authors recorded everyone’s expectations. Such a 
participatory methodology is, since 1 990, behind the establishment of local networks providing 
assistance, support and training to physicians non-specialized in palliative care (general 
practitioners, specialists, students or residents facing specific aspects of this medical 
management, as well as other health and social workers). 

resume Reseaux de soins, equipe mobile d’accompagnement et de 
soins palliatifs : quels apports pour le patient, les aidants 
naturels et le medecin generaliste au domicile ? 

Les soins palliatifs concernent I’ensemble des usagers, de la societe civile et des soignants, du 
domicile et des institutions. Mais les modes de fonctionnement sont parfois tres differents, 
excluant un modele unique. Pour mieux adapter leurs reponses, les auteurs ont recueilli les 
attentes de chacun. Cette methodologie participative est a I'origine depuis 1990 de la 
construction de reseaux locaux d'aide, de soutien et de formation des medecins non 
specialistes des soins palliatifs (medecins generalistes, specialistes, etudiants ou internes 
confrontes aux specificites de ces prises en charge, ainsi que des autres professions du secteur 
sanitaire et social). 


Nous remercions tres sincerement Marcel Louis Viallard pour son aide 
indispensable, judicieuse, et toujours chaleureuse. 
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